Suomen Akustikusneurinoomayhdistys ry / SANY ry

Yhdistys toimii akustikusneurinoomaan sairastuneiden ja NF2-henkildiden seka 13-
heisten tukena. Yhdistyksen tarkoituksena on toimia kohderyhman hyvinvoinnin
lisadmiseksi ja AN-kasvaimen aiheuttamien haittojen vahentamiseksi. Yhdistys on
perustettu 1989 ja sen toimialueena on koko Suomi. Yhdistys on Kuuloliiton valta-
kunnallinen jasenyhdistys.

Jasenia yhdistyksessa on noin 500. Jasenille tiedotetaan Mita sanoit-lehtisen avulla,
joka ilmestyy vahintaan kaksi kertaa vuodessa. Yhdistyksen vapaaehtoistoiminta on
hyvin aktiivista. Kokopaivaisesti palkattua henkilokuntaa ei ole.

Vertaistukitoiminta on yhdistyksen ydintoimintaa. Vertaistukihenkil 6t tarjoavat kes-
kustelukumppanuutta, aluetoiminta mahdollistaa lahialuetapaamiset muutaman
kerran vuodessa, ja kurssit tuovat yhteen sairastuneita ja laheisia.

Yhdistys kokoaa akustikusneurinoomaan ja neurofibromatoosi 2:een liittyvaa tietoa
ja tutkimustuloksia. Yhteydet akustikusneurinoomaa hoitaviin ammattilaisiin ovat
tarkeita tiedonkulun onnistumiseksi.

Verkkosivut palvelevat niin jasenia kuin muitakin kiinnostuneita. Sivuilta [0ytyvat
muun muassa jaseneksi ilmoittautumislomake, kurssitiedot hakulomakkeineen,
alueiden tapahtumat seka yhteydenottolomake.
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Akustikusneurinooma eli
vestibulaarischwannooma

Akustikusneurinooma (AN) eli vestibu-
laarischwannooma (VS) on harvinai-
nen, hyvanlaatuinen 8. aivohermon eli
kuulo-tasapainohermon kasvain kallon
sisalld, aivojen ulkopuolella. Yleensa
kasvain on toispuoleinen, satunnaisesti
ilmaantuva ja kasvaa hitaasti.

Vuosittain Suomessa tehdaan noin 70
uutta AN-diagnoosia. Ensioireina ovat
tyypillinen toisen korvan kuulon heik-
keneminen, huimaus tai tasapainohairio
seka tinnitus. Oireet ovat hyvin yksilolli-
set. Oireet voivat tuntua epamaaraisilta
ja niihin myds tottuu niin, ettd hoitoon
hakeutuminen voi siksi viivastya. Akus-
tikusneurinooma 16ytyy usein korva-
ladkarin tai neurologin kaynnistamien
tutkimusten jalkeen. Diagnoosi varmis-
tuu varjoainetehosteisella magneettiku-
vauksella eli MRI-tutkimuksella. AN-sai-
rastuneiden keski-ikd on 46-58 vuotta.
Lisdantyneiden MRI-kuvausten myota
AN voi l6ytyd sattumaldydoksenad mui-
den tutkimusten ohessa.

Akustikusneurinooma eli vestibulaa-
rischwannooma 6ytyy nykyisin yha
useammin niin varhain, etta sen kasvua
jaddaan seuraamaan MRI-kuvauksin.
Kasvaimen koon mukaan hoitovaihto-
ehtoina ovat seuranta, mikrokirurginen
leikkaus tai tasmasadehoito eli stereo-
taktinen sadehoito. Leikkaushoito voi-
daan tehda kaikenkokoisiin kasvaimiin.
Pienen kasvaimen (alle 15 mm) kas-
vutaipumusta voidaan seurata vuosia
MRI-kuvauksin. Pieni tai keskisuuri kas-
vain (alle 25 mm) voidaan hoitaa myds

sadettamalla. Sadehoito annetaan ker-
tahoitona tai toistettuna usean viikon
aikana. Suuri kasvain (yli 30 mm), joka
aiheuttaa aivopaineen nousun, vaatii
leikkauksen.

Neurofibromatoosi 2

Hyvin harvinainen neurofibromatoosi
2 (NF2) on perinndllinen sairaus, joka
aiheuttaa molemminpuolisen akusti-
kusneurinooman. Tauti periytyy vallitse-
vasti ja sita esiintyy yhta paljon miehilla
ja naisilla. Taudin aiheuttama molem-
pien korvien kuulon heikkeneminen tai
menetys tuo haastetta toimintakyvylle.
Taudille on tyypillistd muutkin dareis- ja
keskushermoston hyvdnlaatuiset kas-
vaimet. Nditd schwannoomia voidaan
poistaa leikkauksella. NF2 oireilee ja
[0ytyy selkedsti nuorempana kuin ta-
vallinen AN. Sekin etenee hitaasti ja sita
sairastavat tarvitsevat saannollista seu-
rantaa ja magneettikuvauksia.

Akustikusneurinoomia ja neurofibroma-
toosia tutkitaan ja hoidetaan Suomessa
viidessa yliopistollisessa keskussairaa-
lassa. Hoidot eivat palauta kuuloa tai ta-
sapainoa. Kasvaimen sijainnin takia voi-
vat oireet jopa voimistua leikkauksen tai
sadetyksen jdlkeen joksikin aikaa. Kuu-
lon menetys toisesta korvasta ja tinni-
tus ovat usein pysyvia oireita. Sen sijaan
toispuoleinen kasvohalvaus, lisdaanty-
neet tasapainovaikeudet tai toispuolei-
nen nieluhalvaus lievittyvat toipumisen
edetessa viikkojen tai kuukausien aika-
na. Potilaat hyotyvat asianmukaisesta
tiedosta ja tukitoimista sopeutumisen ja
hoidoista palautumisen tueksi.

Miten loytaa vertaistuen
pariin?

Sairaus on harvinainen ja siksi toista
saman kokenutta henkil6a ei ehka tule
vastaan. Suomen Akustikusneurinoo-
mayhdistys ry kokee vertaistuen mah-
dollistamisen tarkeimmaksi tehtavak-
seen.

Yhdistyksen toiminta tarjoaa tilaisuuksia
sairastuneiden ja my0s laheisten koh-
taamisille, joissa tukea saadaan ja jae-
taan.

On mahdollista saada ‘'oma’ yhdistyksen
kouluttama vapaaehtoinen vertaistuki-
henkild, saman kokenut sairastunut tai
ldaheinen. Tukihenkilot toimivat henki-
I6kohtaisina keskustelukumppaneina ja
tukiyhteys voi jatkua niin kauan kuin tar-
ve on. Vertaistukihenkil® ja tuettava so-
pivat, kdyvatko keskustelua puhelimit-
se, sahkopostitse vai onko mahdollista
myds tavata. Ottamalla yhteytta alla ole-

vaan puhelimeen tai sahkopostiin saat
lisatietoa ja yhteyden vertaistukihenki-
[66n. Ota yhteys, oletpa sairastunut tai
laheinen!

Alueelliset tapaamiset mahdollistavat
lahialuekohtaamiset ja ovat avoimia
kaikille AN- tai NF2-henkilGille ja heidan
laheisilleen. Verkkosivuiltamme [6ytyy
tietoa tulossa olevista aluetapaamisista.
Jasenenad saat myds kutsun.

Vertaistukea ja tietoa saa myods yhdis-
tyksen jarjestamilta kursseilta. Kurssit
kestavat 3-4 pdivaa ja ovat osallistujille
maksuttomia. Ohjelmassa on asiantun-
tijoiden esityksia ja ohjattuja ryhmakes-
kusteluja, joiden avulla osallistujat ym-
martavat omaa tilannettaan paremmin
ja loytavat keinoja kohentaa hyvinvoin-
tiaan. Kurssitiedot ovat verkkosivuillam-
me, jossa hakulomakkeen voi ldhettaa
sahkoisesti.

Yhdistys saa edelld mainittuihin toimin-
toihin STEA:n tukea.

Vertaistukipuhelin - 045-188 9565 « sanyposti@gmail.com



